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RESUMO – O conceito de deficiência mental possui uma história que esteve sempre muito próxima das concepções sócio-
econômicas e de homem vigentes em uma determinada sociedade. Neste artigo, apresentamos algumas questões para reflexão
relativas à concepção de deficiência mental, à importância do ambiente social para o desenvolvimento da criança com defici-
ência mental e à dinâmica e funcionamento de famílias com crianças deficientes. A compreensão desses três aspectos e de suas
inter-relações constitui a base para a promoção da saúde psicológica e o bem-estar destas crianças e de suas famílias. Conclu-
ímos que há necessidade de implementar projetos de pesquisa que focalizem a dinâmica e o funcionamento familiar, adotando
conceitos apropriados de deficiência mental e de família.
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Mental Retardation and Family:
Implications for Child Development
ABSTRACT – The history of the concept of mental retardation has been associated with socio-economic and man concep-
tions from a specific society. In this article, we present some reflections related to the conception of mental retardation and the
importance of social environment for the development of handicapped children, as well as the dynamic and functioning of
families with mentally retarded children. The understanding of these three aspects and their connections with each other are
the base to promote the psychological health and well-being of these children and their families. We conclude that it is
necessary to implement research projects on family dynamics adopting appropriate concepts of mental retardation and family.
Key words: mental retardation; family; child development; family relationships.
deles é Isaías Pessoti (1984), que faz uma revisão a respeito
da deficiência mental destacando as concepções, em cada
período histórico, que influenciaram as atitudes da socieda-
de em relação à deficiência. O segundo autor, Maria Salete
Aranha (1991, 1995), reporta à história para tratar da integra-
ção social do deficiente aliada à concepção de deficiência.
Durante a antigüidade, as crianças deficientes eram aban-
donadas ao relento (Aranha, 1995; Casarin, 1999; Pessoti,
1984; Schwartzman, 1999). Esta atitude era congruente com
os ideais morais da sociedade clássica e classista da época,
em que a eugenia e a perfeição do indivíduo eram extrema-
mente valorizadas. Segundo Pessoti (1984), em Esparta, cri-
anças portadoras de deficiências físicas ou mentais eram
consideradas sub-humanas, o que legitimava sua elimina-
ção ou abandono (p. 3). Na Idade Média, a deficiência era
concebida como um fenômeno metafísico e espiritual devi-
do à influência da Igreja; à deficiência era atribuído um ca-
ráter ou “divino” ou “demoníaco” e esta concepção, de certa
forma, conduzia o modo de tratamento das pessoas defici-
entes. Com a influência da doutrina cristã, os deficientes
começaram a ser vistos como possuindo uma alma e, por-
tanto, eram filhos de Deus. Desta forma, não eram mais aban-
donados, mas, sim, acolhidos por instituições de caridade.
Ao mesmo tempo em que imperava esse ideal cristão, os
deficientes mentais eram considerados como produtos da
No primeiro tópico deste artigo, abordamos questões re-
lativas à conceituação e caracterização da deficiência men-
tal (DM), ressaltando o conceito adotado no Brasil pelo Mi-
nistério da Educação. Em seguida, discutimos a importância
do ambiente e da cultura para o desenvolvimento da criança
deficiente mental e tecemos algumas considerações a res-
peito da importância da família nesse processo. Finalmente,
apresentamos os resultados de algumas pesquisas sobre




É importante conhecer as idéias que norteiam a concep-
ção acerca da deficiência mental, em cada período histórico,
para que possamos compreender melhor o lugar da criança
DM na sociedade contemporânea. Para isso, recorremos a
dois autores, cujas idéias resumimos a seguir. O primeiro
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união entre a mulher e o demônio, o que justificava a quei-
ma de ambos, mãe e criança (Schwartzman, 1999). Além
dessa prática, usava-se também outras mais “amenas” como
punições, torturas e diversos tipos de maus-tratos no lidar
com essas pessoas (Aranha, 1995). Essa era a postura da
sociedade daquela época, em que a ambivalência caridade-
castigo constituia, de acordo com Pessoti (1984, p. 6) a mar-
ca definitiva da atitude medieval diante da deficiência mental.
No final do século XV, houve a revolução burguesa e,
com ela, uma mudança na concepção de homem e de socie-
dade, o que proporcionou também uma mudança na con-
cepção de deficiência. Esta passou a ter uma conotação mais
direta com o sistema econômico que se propunha, sendo
considerada atributo dos indivíduos não produtivos econo-
micamente. Além disso, com o avanço da medicina, houve
uma prevalência da visão organicista sobre a DM, sendo esta
vista como um problema médico e não mais, apenas, como
uma questão espiritual.
Nos séculos XVII e XVIII, ampliaram-se as concepções
a respeito da deficiência em todas as áreas do conhecimen-
to, favorecendo diferentes atitudes frente ao problema, isto
é, da institucionalização ao ensino especial. Mas, foi somente
no século XIX que se observou uma atitude de responsabili-
dade pública frente às necessidades do deficiente. No século
XX, houve uma multiplicação das visões a respeito do defi-
ciente, com a prevalência de vários modelos explicativos: o
metafísico, o médico, o educacional, o da determinação so-
cial e, mais recentemente, o sócio-construtivista ou sócio-
histórico (Aranha, 1995)3. Segundo Nunes e Ferreira (1994),
apesar da existência desses modelos, a deficiência mental
ainda continua sendo considerada como um fenômeno que
ocorre no sujeito; portanto, ele é o portador da deficiência.
A análise histórico-crítica do conceito de deficiência pro-
posta por Aranha (1991, 1995) rompe com as visões tradici-
onais e mecanicistas. Essa autora ressalta a importância dos
ideais e pressupostos que o sistema sócio-econômico (capi-
talista) possui na construção da deficiência, uma vez que
esta é tratada como sendo sinônimo de improdutividade e
desvio. No sistema capitalista, a produção é exigida igual-
mente para todos os indivíduos e aqueles que não conse-
guem atingir as expectativas dos detentores da produção são
vistos como desviantes, estando a condição de deficiência
incluída nesta categoria. Para essa autora, a deficiência é
multideterminada por fatores que, aliados aos valores do sis-
tema vigente na sociedade, levam à segregação e estigmatiza-
ção dos indivíduos deficientes. Estes, por sua vez, são con-
siderados incapazes e fracos, pois não se enquadram nos
moldes produtivos do sistema capitalista. Portanto, a defici-
ência é vista como uma condição desvalorizada em nosso
contexto social.
O rótulo de deficiente mental apresenta, por sua vez, uma
dupla função, isto é, a de determinar como a pessoa DM vai
se comportar na sociedade e, também, os padrões de condu-
ta dos outros ao interagirem com esta pessoa (Glat, 1995).
Esta idéia coloca em evidência a questão de que a deficiên-
cia é construída pelo contexto social em que a pessoa vive.
Segundo Omote (1995), o deficiente mental é uma pessoa
que possui algumas limitações em suas capacidades e de-
sempenhos; porém, há outras pessoas em nossa sociedade
que também são limitadas e que não são consideradas defi-
cientes. Esse autor afirma que:
... o nome ‘deficiente’ refere-se a um status adquirido por estas
pessoas. Daí, temos preferido utilizar o termo ‘pessoa defici-
ente’ a utilizar o termo ‘pessoa portadora de deficiência’. Nes-
se modo de encarar a deficiência, uma variável crítica é a au-
diência, porque é ela que, em última instância, vai determinar
se uma pessoa é deficiente ou não. (p. 57)
Atualmente, utiliza-se o termo “necessidades especiais”
ou “necessidades educativas especiais”, incluindo todas as
crianças avaliadas como apresentando algum tipo de neces-
sidade educativa especial; porém, este conceito, apesar de
muito abrangente, perde na precisão e pode estar signifi-
cando a incorporação de um grande número de crianças,
sobre as quais temos grandes dúvidas se teriam, efetivamente,
algum tipo de necessidade especial (Bueno, 1997, p. 41).
Outra noção construída socialmente e que merece ser
destacada aqui, por estar impregnada na própria noção de
deficiência mental, refere-se à posição de desviante. Para
Omote (1995) e Martins (1996), a concepção de desvio tem
uma relação direta com as práticas coletivas no trato com as
pessoas deficientes. Segundo Glat (1995), a rejeição da so-
ciedade às pessoas deficientes mentais reflete a própria fra-
gilidade social, pois tudo que é diferente e anormal chama
atenção e pode causar variadas reações. Para Crochík (1997),
a “diferença” é parte inerente ao conceito de deficiência e
traz em si mesmo a possibilidade do preconceito, uma vez
que este caracteriza-se pela aversão ao diferente. Contudo,
essa diferença poderia não traduzir esta forma de preconcei-
to se ela (a diferença) fosse reconhecida como fazendo parte
da essência humana.
Para Biklen e Duchan (1994), os comportamentos julga-
dos como desviantes advêm de uma concepção de DM pau-
tada pelo modelo médico, o qual classifica os indivíduos em
categorias diagnósticas baseadas em seus sintomas e na es-
trutura psicológica que presume que o comportamento re-
flete habilidades fixas (p. 173). Essa noção de desvio é
congruente com os pressupostos de normalidade que são
adotados como comparativos à deficiência mental. Esses
autores fazem uma crítica a essa visão normativa de DM,
em que as pessoas não deficientes mentais (“normais”) são
consideradas como parâmetro de comparação e diagnóstico
da deficiência mental.
Alguns estudos destacam o caráter orgânico como causa
da DM; dentre eles os trabalhos de Burack, Hodapp e Zigler
(1988) e de Simonoff, Bolton e Rutter (1996). O primeiro
deles enfatiza a existência de dois grupos distintos de indiví-
duos deficientes mentais: (a) aqueles que possuem uma
etiologia orgânica conhecida e (b) aqueles cuja deficiência
se deve a fatores culturais e familiares. Já Simonoff e seus
colaboradores apontam para a existência de diferentes clas-3 Para uma caracterização de tais modelos, ver Nunes e Ferreira (1994).
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ses de desordens genéticas que causam a DM: a síndrome
de Down, a síndrome do X frágil, as anomalias do sexo
cromossômico, as síndromes Prader-Willi e Angelman e,
também, a fenilcetonúria. Apesar da existência de diversas
causas, grande parte dos registros de deficiência mental não
possui uma causa conhecida (Kovács, 1992). Mesmo assim,
o fator orgânico ainda predomina em muitas concepções de
deficiência mental, prevalecendo, nos diversos espaços insti-
tucionais, as visões clínica e patológica da DM como enfoque
central no lidar com as pessoas deficientes mentais.
Diante desse contexto, o Ministério da Educação do Brasil
(MEC) adotou um enfoque multidimensional para a carac-
terização da DM, inspirado no modelo proposto pela Asso-
ciação Americana de Deficiência Mental (AAMR), incluin-
do a função intelectual e as habilidades adaptativas, a fun-
ção psicológico-emocional, as funções física e etiológica e
o contexto ambiental (MEC, 1995a). Este modelo enfatiza a
funcionalidade do sujeito e o aspecto orgânico da deficiên-
cia, o que não deixa de estar coerente com as concepções
que prevalecem na nossa sociedade, as quais refletem os
valores estabelecidos pelo sistema vigente, conforme res-
saltado por Aranha (1991, 1995).
Assim, observamos que ainda há questões que precisam
ser aprofundadas com relação ao conceito de DM. Apesar
dos esforços de alguns autores, o discurso da maior parte
dos órgãos públicos e dos programas de formação de pesso-
al mostra que a DM continua sendo considerada como es-
tando dentro do indivíduo, descontextualizada e sem nexo
social (Nunes & Ferreira, 1994), quando, na verdade, este
conceito deveria englobar o contexto sócio-econômico e
político de nossa época, bem como as influências culturais
que estão presentes na construção deste sujeito concreto.
Neste sentido, é importante compreendermos qual o tipo de
relação que a criança estabelece com o seu ambiente, em
cada momento de seu desenvolvimento.
A Importância do Ambiente e da
Cultura para o Desenvolvimento da
Criança com Deficiência Mental
Uma das características distintivas dos seres humanos
em relação a outros animais é a sua capacidade de habitar e
desenvolver-se em um ambiente organizado culturalmente
através de suas crenças, valores e padrões. É nesse ambiente
que a criança se desenvolve e adquire suas habilidades e é,
também, nesse meio social que se dá a construção da defici-
ência mental.
O ambiente e o desenvolvimento infantil
O papel que o ambiente representa no desenvolvimento
infantil varia muito, dependendo da idade da criança. À
medida que esta se desenvolve, seu ambiente também muda
e, conseqüentemente, a sua forma de relação com este meio
se altera. Assim, para o recém-nascido, o mundo que se rela-
ciona imediatamente com ele é um mundo limitado e ligado
aos fenômenos conectados ao seu corpo e aos objetos que o
rodeiam. Depois, gradualmente, este mundo começa a se
ampliar, embora ainda se trate de um mundo restrito que
inclui a sala, o quintal próximo e a rua onde ele vive. Quan-
do o bebê começa a andar, seu ambiente expande e novos
relacionamentos são formados entre a criança e as pessoas
que a circundam (Vygotsky, 1994, p. 339). Portanto, o am-
biente é mutável e dinâmico, não devendo ser encarado como
uma entidade estática e periférica em relação ao desenvolvi-
mento humano. É dentro desse contexto que inserimos a
nossa criança com deficiência mental, a qual apresenta limi-
tações em suas capacidades, porém sem estar imune às trans-
formações de seu ambiente.
O ambiente possui as fontes necessárias para o desen-
volvimento da criança, bem como apresenta traços huma-
nos específicos que são característicos do desenvolvimento
social e histórico da humanidade (Vygotsky, 1994). Na con-
cepção desse autor, o ambiente já possui uma forma apro-
priada, a qual deve estar em relação com a forma rudimentar
da criança, para que o desenvolvimento possa ocorrer sem
falhas. Se uma forma ideal apropriada não é encontrada no
ambiente, se não há uma interação da criança com esta for-
ma, então, surge a possibilidade de um fracasso em algum
aspecto do desenvolvimento infantil.
A relação entre o ambiente e o desenvolvimento huma-
no é também enfatizada por Bronfenbrenner (1996), para
quem a pessoa é concebida como um todo funcional onde
os diversos processos psicológicos – cognitivo, afetivo, emo-
cional, motivacional e social – relacionam-se de forma co-
ordenada um com o outro. Para ele, existem conexões soci-
ais entre os vários ambientes, incluindo a participação con-
junta, a comunicação e a existência de informações a respei-
to do outro, em cada ambiente. Isto permite que a pessoa no
microsistema familiar, por exemplo, possa ser influenciada
por todos os outros sistemas e se desenvolva nessa interação.
Os genitores e sua criança têm acesso ao ambiente, so-
bretudo, através das crenças e das normas construídas pela
cultura, as quais medeiam a relação entre eles. Existem dife-
rentes culturas e cada qual caracteriza-se por seu código de
valores e crenças específicas. O modo como a criança pensa
e usa uma habilidade intelectual depende dos modelos cul-
turais de competência, enquanto o que ela sente e como atua
em direção às pessoas com as quais possui vínculo depende
dos modelos culturais de relações interpessoais (LeVine,
1989, p. 57). Nesse sentido, não há diferenciação entre cri-
anças DM e não DM, pois ambas estão inseridas nesse pro-
cesso de transmissão cultural, encontrando-se em contínua
interação com o meio social.
A diversidade cultural propicia a construção de diferen-
tes modos de criação e educação de crianças. Porém, os
genitores possuem, também, objetivos universais em rela-
ção aos filhos, que independem da cultura em que estão in-
seridos, tais como a saúde da criança, a sobrevivência físi-
ca e sua satisfação pessoal e auto-realização (Sinha, 1995).
No entanto, o nascimento de uma criança DM pode provocar
várias reações e sentimentos dentro da família, bem como
mudar a estrutura familiar estabelecida antes de seu nasci-
mento. A literatura (Brito & Dessen, 1999; Casarin, 1999;
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Cuskelly & Dadds, 1992; Leary & Verth, 1995; Sloper,
Knussen, Turner & Cunningham, 1991) tem demonstrado
uma grande variedade de reações e sentimentos vivenciados
pela família, sugerindo que cada uma apresenta recursos di-
ferentes para enfrentar as dificuldades com suas crianças
deficientes.
A família como contexto de desenvolvimento para a
criança DM
A família constitui o primeiro universo de relações soci-
ais da criança, podendo proporcionar-lhe um ambiente de
crescimento e desenvolvimento, especialmente em se tra-
tando das crianças com deficiência mental, as quais reque-
rem atenção e cuidados específicos. A influência da família
no desenvolvimento de suas crianças se dá, primordialmen-
te, através das relações estabelecidas por meio de uma via
fundamental: a comunicação, tanto verbal como não verbal.
Como afirmam Rey e Martinez (1989), a família represen-
ta, talvez, a forma de relação mais complexa e de ação mais
profunda sobre a personalidade humana, dada a enorme
carga emocional das relações entre seus membros (p. 143).
A gama de interações e relações desenvolvidas entre os
membros familiares mostra que o desenvolvimento do indi-
víduo não pode ser isolado do desenvolvimento da família
(Dessen & Lewis, 1998). A família constitui um grupo com
dinâmicas de relação muito diversificadas, cujo funciona-
mento muda em decorrência de qualquer alteração que ve-
nha a ocorrer em um de seus membros ou no grupo como
um todo. Para Kreppner (1992), a rede de relações da famí-
lia possui características específicas de unicidade e comple-
xidade, constituindo um contexto em desenvolvimento. Se-
gundo este autor, a complexidade das relações familiares
pode, também, ser entendida por meio da perspectiva da fa-
mília como um ambiente não compartilhado, onde as rela-
ções desenvolvidas entre seus membros geram experiências
diferenciadas para cada um. Portanto, cada membro da fa-
mília vivencia, de maneira particular, a chegada de uma cri-
ança com deficiência.
O impacto sentido pela família com a chegada de uma
criança com algum tipo de deficiência é intenso. Segundo
Brito e Dessen (1999), esse momento é traumático, poden-
do causar uma forte desestruturação na estabilidade famili-
ar. O momento inicial é sentido como o mais difícil para a
família (Petean, 1995), a qual tem que buscar a sua reorga-
nização interna (Taveira, 1995) que, por sua vez, depende
de sua estrutura e funcionamento enquanto grupo e, tam-
bém, de seus membros, individualmente.
A família passa, então, por um longo processo de supe-
ração até chegar à aceitação da sua criança com deficiência
mental: do choque, da negação, da raiva, da revolta e da re-
jeição, dentre outros sentimentos, até a construção de um
ambiente familiar mais preparado para incluir essa criança
como um membro integrante da família. Segundo Casarin
(1999), a reorganização familiar fica mais fácil quando há
apoio mútuo entre o casal. Nesse caso, o ambiente familiar
pode contribuir para o desenvolvimento e crescimento da
criança DM. Contudo, o ambiente pode também dificultar
essa reorganização interna da família, principalmente por-
que o nascimento de uma criança, por si só, já acarreta alte-
rações que constituem um desafio para todos os membros
familiares (Dessen, 1997; Kreppner, 1989, 1992).
As famílias restabelecem o seu equilíbrio de maneira
variada, dependendo dos recursos psicológicos utilizados
para tal fim. Gallimore, Coots, Weisner, Garnier e Guthrie
(1996) mostram que as adaptações das famílias de crianças
pré-escolares com atraso no desenvolvimento apresentam um
panorama misto de continuidades e mudanças em seus pa-
drões de interação até a segunda infância da criança. De acor-
do com estes autores, em todas as idades, a adaptação da
família está relacionada às características da criança, as quais
exercem um impacto direto na rotina diária dos membros
familiares.
São muitas as variáveis que afetam o desenvolvimento
da criança. Para Zamberlan e Biasoli-Alves (1996), tanto
fatores macrosistêmicos – renda familiar, grau de instrução
dos pais e profissão, como microsistêmicos – qualidade das
interações e relações entre os membros familiares e pessoas
próximas, particularmente no que tange às práticas psicos-
sociais de cuidados implementadas nesses contextos, asso-
ciam-se na promoção de um desenvolvimento adequado e
saudável da criança. Aprofundar o conhecimento sobre o
funcionamento de famílias de crianças deficientes mentais
constitui um caminho promissor para a compreensão do de-
senvolvimento destas crianças e de sua adaptação ao meio.
Assim, destacamos, a seguir, algumas pesquisas que descre-
vem aspectos das relações dessas crianças com suas famílias.
Pesquisas Sobre Crianças DM no
Contexto Familiar: Um Panorama Geral
Neste tópico, apresentamos os resultados de algumas
pesquisas conduzidas com crianças com deficiência mental
e suas famílias. Primeiramente, focalizamos estudos refe-
rentes aos sentimentos e estado emocional dos genitores em
relação à sua criança DM. Em seguida, enfatizamos alguns
trabalhos que descrevem os efeitos dessas crianças no con-
texto familiar, incluindo os problemas de comportamento
apresentados por elas. Finalmente, tecemos algumas consi-
derações sobre a importância das interações e relações das
crianças DM com seus genitores.
Sentimentos, estresse e expectativas de pais e mães de
crianças DM
Os sentimentos dos genitores em relação à sua criança
com deficiência constituem fatores preponderantes para a
adaptação e o bem-estar da família. Segundo Leary e Verth
(1995), as mães de seu estudo relataram mágoa e sofrimento
em relação à difícil situação de suas crianças deficientes
mentais. A culpa foi também relatada por essas mães, po-
rém, com uma freqüência menor. No estudo de Ali, Al-Shatti,
Khaleque, Rahman, Ali e Ahmed (1994), esse sentimento
foi relatado tanto pelos pais como pelas mães, os quais se
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responsabilizavam pela deficiência mental de suas crianças.
Em geral, as pressões vindas do meio social geram senti-
mentos desagradáveis, levando os genitores a limitarem as
atividades culturais de seus filhos deficientes, bem como os
contatos com amigos, parentes e vizinhos (Ali & cols., 1994;
Brito & Dessen, 1999). Ali e seus colaboradores identifica-
ram vários fatores que poderiam constituir uma sobrecarga
para os genitores, como: (a) o tempo – os genitores gastam
muito tempo no cuidado e atenção às suas crianças deficien-
tes, reduzindo seus contatos sociais e culturais; (b) os recur-
sos financeiros – os genitores arcam financeiramente com a
maioria dos atendimentos à sua criança; (c) os limites soci-
ais e psicológicos – as atitudes da sociedade em relação às
pessoas com deficiência mental, geralmente, não são positi-
vas.
Alguns estudos demonstram níveis altos de estresse em
genitores de crianças DM, com as mães apresentando níveis
superiores aos dos pais (Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb
& Billings, 1997; Sloper & cols., 1991). Devido ao fato de
as mães ficarem, geralmente, responsáveis pela maior parte
dos cuidados adicionais dispensados à criança DM, elas ten-
dem a relatar níveis mais altos de estresse. Em contraposição
os pais relatam, freqüentemente, menor satisfação com a vida
familiar, como um resultado de demandas extras de acomo-
dação à criança deficiente. Os resultados de Hornby reve-
lam que o estresse experienciado pelos pais de crianças com
síndrome de Down está relacionado ao status empregatício,
à satisfação marital e a variáveis de personalidade, apresen-
tando uma relação inversa com o nível educacional e a con-
dição financeira. Já os dados de Dyson mostram que o
estresse parental está relacionado à própria avaliação do
genitor e do seu cônjuge a respeito do funcionamento da
família, em aspectos como educação, promoção do cresci-
mento pessoal e habilidade para manter o sistema familiar.
Portanto, tanto variáveis internas como externas colaboram
para aumentar o estresse vivenciado pelos genitores e exer-
cem, direta ou indiretamente, influência nas interações e re-
lações familiares.
Nem sempre os genitores adotam uma forma adequada
para lidar com as situações advindas de se ter uma criança
deficiente na família, mostrando-se ora condescendentes, ora
impacientes e, às vezes, revelando atitudes de depreciação
em relação ao próprio filho (Petean, 1995). As estratégias de
enfrentamento adotadas por eles são diversificadas. As mais
utilizadas, segundo Rodrigue, Morgan e Geffken (1992), são
a procura por informações sobre a deficiência e as fantasias
de satisfação de desejos, de como eles poderiam lidar com
as situações difíceis e de como seria o progresso no desen-
volvimento de sua criança. Lamb e Billings (1997) afirmam
que os pais freqüentemente têm expectativas mais altas em
relação aos filhos do que às filhas; eles ficam particular-
mente desapontados quando um filho é diagnosticado como
tendo retardo mental (p. 181). Porém, Hornby (1995) não
encontrou diferença significativa com relação à adaptação
dos pais de meninos e meninas com síndrome de Down. Esses
dados mostram a necessidade de pesquisas sobre os aspec-
tos psico-emocionais dos genitores de crianças DM.
Como a família percebe sua criança DM?
Considerando a perspectiva do funcionamento da famí-
lia, Carr (1988) efetuou um estudo longitudinal com uma
amostra de 41 crianças com síndrome de Down e 30 não
deficientes, que foram acompanhadas em sete ocasiões, desde
a sexta semana de vida até os quatro anos de idade e, nova-
mente, aos 11 e aos 21 anos. Foi enviado, também, por cor-
reio, um questionário às famílias das crianças com síndrome
de Down quando elas completaram 16 anos de idade. Este
estudo visou investigar aspectos do desenvolvimento cogni-
tivo e acadêmico da criança, além dos aspectos relativos ao
funcionamento da família. A respeito deste último, foram
analisadas duas categorias gerais: (a) o manejo prático da
criança, englobando as habilidades para a realização de ati-
vidades diárias (tomar banho, enxugar-se, vestir-se etc.), o
manejo dos comportamentos da criança e o conseqüente
monitoramento por parte dos pais; (b) os efeitos da criança
sobre a família como um todo, particularmente sobre os ir-
mãos e o casamento dos pais.
Os resultados mostram que as mães consideram que, aos
21 anos, os filhos são mais fáceis de manejar, sendo o domí-
nio das habilidades apropriadas para a realização das ativi-
dades diárias visto como significativo, tanto para a família
como para o deficiente em questão. Nenhuma desvantagem
advinda do fato de se ter uma criança com síndrome de Down
na família foi constatada, principalmente em relação aos efei-
tos sobre os irmãos. No entanto, esses dados são contraditó-
rios aos encontrados por Turnbull e Ruef (1996), em uma
amostra de famílias que possuía uma criança com deficiên-
cia mental. Segundo esses autores, seus respondentes afir-
maram haver problemas específicos de relacionamento en-
tre irmãos e, também, em relação à família extensa, princi-
palmente nos casos de crianças com deficiência mental que
apresentavam problemas de comportamento. Os genitores
dessas crianças relataram que permaneciam 24 horas por dia
“a serviço” da criança: em supervisão, intervenção e tentati-
vas para prevenir os seus problemas de comportamento.
No estudo de Leary e Verth (1995), 45% das mães de
crianças com deficiência mental relataram que seus outros
filhos aceitavam inteiramente a criança com deficiência,
enquanto 27% percebiam problemas de comportamento, que
foram atribuídos à presença da criança deficiente. Já Cuskelly
e Dadds (1992) apontaram a depressão como um problema
de comportamento freqüentemente observado nos irmãos das
crianças com síndrome de Down e Bagenholm e Gillberg
(1991), por sua vez, descreveram as percepções dos irmãos
de crianças DM, autistas e crianças não deficientes, na pers-
pectiva dos próprios irmãos. Os resultados mostram que to-
dos eles foram positivos em suas expressões ao se referirem
a seus irmãos com deficiência, embora 65% dos irmãos do
grupo de DM não soubessem explicar o porquê de seu ir-
mão ser diferente dos outros. Não foram relatados proble-
mas de solidão entre os irmãos das crianças DM, embora no
grupo de autistas, 35% tenham relatado sentir solidão. Os
dados também revelam que os irmãos do grupo de crianças
DM brincavam mais que os outros grupos de irmãos.
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Os estudos realizados com o pai de crianças DM são es-
cassos (Herbert & Carpenter, 1994; Hornby, 1995; Rodrigue
& cols., 1992). A maioria deles procura enfatizar a percep-
ção do pai a respeito de sua criança; no entanto, há outros
estudos cuja ênfase é dada ao engajamento do pai na vida
familiar. O estudo de Rodrigue e seus colaboradores, por
exemplo, descreve a adaptação psicossocial de pais de cri-
anças com autismo, síndrome de Down e com desenvolvi-
mento normal, evidenciando maiores desequilíbrios no pla-
nejamento familiar nas famílias de crianças com autismo e
síndrome de Down e, também, um crescente desajuste fi-
nanceiro por causa dessas crianças. Esses pais revelaram,
ainda, níveis de competência parental, satisfação marital e
apoio social compatíveis àqueles relatados pelos pais de cri-
anças com desenvolvimento normal.
Segundo Sloper e seus colaboradores (1991), para os pais
de crianças deficientes, a qualidade do relacionamento ma-
rital está, primordialmente, relacionado à satisfação com a
vida e com a família como um todo. Os pais de sua amostra
sentiam-se mais satisfeitos com a paternidade, porém, apre-
sentavam baixos níveis de satisfação financeira, sugerindo
que os efeitos da criança sobre eles eram menores que os
efeitos ambientais externos. Esses autores concluíram que
fatores como a criança, o ambiente social e os aspectos paren-
tais interagem, produzindo a satisfação e o estresse familiar.
Contudo, para as mães, os fatores como baixa resistência e
alta excitabilidade da criança estão fortemente relacionados
à baixa satisfação com a vida.
Com relação aos problemas de comportamento apresen-
tados por crianças DM, a literatura é relativamente vasta
(Cuskelly & Dadds, 1992; Leary & Verth, 1995; Lemanek,
Stone & Fishel, 1993; Turnbull & Ruef, 1996). Os proble-
mas de comportamento relatados são, em geral, diversifica-
dos e dependem do tipo de deficiência e do grau de compro-
metimento da criança. Por exemplo, as crianças com
síndrome de Down, no estudo de Cuskelly e Dadds, apre-
sentaram mais problemas de comportamento que seus ir-
mãos, destacando-se os problemas de atenção e imaturida-
de. Já Turnbull e Ruef encontraram crianças deficientes
mentais com problemas comportamentais mais graves, tais
como agressão a outros, comportamentos de destruição e de
auto lesão, entre outros.
Para Cuskelly e Dadds (1992), há divergências entre as
percepções da mãe, do pai e da professora quanto aos pro-
blemas de comportamento observados em meninas e meni-
nos DM. Segundo as mães, meninos e meninas apresentam
os mesmos tipos e intensidades de problemas; porém, para
os pais, são as meninas que apresentam mais problemas,
enquanto a professora sente mais dificuldades em lidar com
os meninos. Para esses autores, as percepções parentais e da
professora não explicam, por si só, a complexidade da ques-
tão e não devem ser consideradas determinantes na classifi-
cação do distúrbio da criança. Para compreender melhor a
dinâmica e o funcionamento destas famílias e o processo de
desenvolvimento de suas crianças, é preciso, sobretudo, co-
nhecer como se desenvolvem as interações e as relações en-
tre elas e seus genitores e irmãos.
Estudos Sobre Interações da Criança DM com Seus
Genitores
As interações desenvolvidas no microsistema familiar
são, provavelmente, as que trazem implicações mais pro-
fundas para o desenvolvimento infantil. Os estudos sobre
interações familiares de crianças DM são escassos, especi-
almente no Brasil. Dada a importância do tema e a comple-
xidade das interações e relações para o desenvolvimento das
famílias de crianças DM, Dessen e Pereira-Silva (no prelo)
realizaram um estudo sobre as produções científicas nacio-
nal e estrangeira a respeito de crianças pré-escolares com
deficiência mental e suas famílias, confirmando a escassez
de estudos nesta área, principalmente em se tratando das
interações e relações dos membros familiares em ambiente
natural.
A análise destas autoras (Dessen & Pereira-Silva, no pre-
lo) compreendeu o período de 1986 a 1999, sendo realizada
uma pesquisa bibliográfica através do Psychological
Abstracts e das bases de dados PsyClit e ProQuest, bem como
uma consulta aos Anais da Reunião Anual de Psicologia/
SBP e às seguintes revistas brasileiras: Cadernos de Psicolo-
gia e Educação Paidéia, Psicologia: Reflexão e Crítica, Psi-
cologia: Teoria e Pesquisa, Revista Integração e Temas em
Psicologia. Além destas fontes, realizou-se também pesqui-
sa bibliográfica através da internet, junto ao site da Univer-
sidade de São Paulo (sistema Dedalus).
Foram registradas um total de 304 produções, incluindo
artigos teóricos e de pesquisas, teses, livros e capítulos de
livros. A “definição de deficiência mental” foi o assunto mais
enfatizado nos artigos consultados (41%), seguido pelo tema
“família e sua criança deficiente mental” (33,7%). As
“interações no contexto familiar” foram investigadas com
mais freqüência (18,7%) que as “interações em outros con-
textos” (6,6%). Em se tratando do primeiro contexto, as
interações entre a mãe e a criança foram mais estudadas
(39%) que outras, tais como pai-criança ou criança-irmãos.
As autoras (Dessen & Pereira-Silva, no prelo) concluíram
que os artigos publicados no Brasil tratam das “interações
no contexto familiar” com menor freqüência que os estran-
geiros, quadro que precisa ser modificado, principalmente
no que se refere à inclusão da figura do pai. Na verdade, há
necessidade de implementar pesquisas envolvendo todos os
membros da família, isto é, os diversos subsistemas familia-
res: mãe-criança, pai-criança, criança-irmão, mãe-pai-criança
etc., particularmente em se tratando de famílias que possu-
em uma criança com algum tipo de deficiência.
Diante deste panorama geral, Pereira-Silva (2000) des-
creveu as interações criança-mãe, criança-pai e criança-mãe-
pai, em situação de atividade livre, de seis famílias que pos-
suíam uma criança com síndrome de Down, com idades va-
riando entre dois e três anos e cinco meses. Estas crianças
participavam do Programa de Estimulação Precoce ofereci-
do pela Fundação Educacional do Distrito Federal, em
Brasília. Para a coleta de dados, foram utilizados três instru-
mentos: questionário, entrevistas semi-estruturadas e obser-
vação direta do comportamento. As sessões de observação
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foram efetuadas nas residências das famílias, perfazendo um
total de 18 sessões de observação, gravadas em videoteipe,
com duração média de 9 min. e 51 seg., totalizando 171 min.
e 33 seg. de gravação. As filmagens ocorreram durante a
realização de “Atividades Livres”, nas situações em que es-
tavam presentes a criança e um ou ambos os genitores.
Os dados observacionais foram analisados segundo as
atividades realizadas, a estrutura de participação dos mem-
bros familiares nas atividades, a iniciativa das interações, a
qualidade das interações e os comportamentos específicos
emitidos pela criança em direção aos genitores e destes em
direção à criança. Os genitores engajaram-se mais freqüen-
temente em atividades ‘Lúdicas’ com suas crianças, ‘Brincan-
do com objetos’ e ‘Conversando sobre estímulos presentes’.
As atividades foram desenvolvidas, geralmente, em ‘Gru-
po’, havendo predominância da participação ‘Conjunta’. O
pai foi o maior responsável pelo início das interações e foi
ele, também, quem mais negociou com a criança durante as
mudanças de uma atividade para outra. Estas mudanças ocor-
reram, freqüentemente, de forma ‘Direta’, mais do que pela
‘Dissolução do grupo’. As interações caracterizaram-se pela
‘Sincronia’, ‘Supervisão’, ‘Amistosidade’ e ‘Liderança’. Os
genitores emitiram, com mais freqüência, o comportamento
de ‘Solicitar/Sugerir’ e as crianças responderam, predomi-
nantemente, com o comportamento de ‘Rejeitar’, seguido
pelo de ‘Obedecer’. Foram pouco freqüentes os comporta-
mentos de ‘Ordenar’ e ‘Solicitar/Sugerir’ emitidos pelas cri-
anças, indicando que estas respondiam mais às demandas
de seus genitores do que exigiam deles. Os genitores des-
creveram as suas crianças como sendo birrentas, calmas ou
agitadas, irritadas e como tendo facilidades de adaptação ao
meio. As expectativas dos genitores em relação ao futuro de
seus filhos são de que eles se tornem adultos independentes,
estudem, tenham uma profissão e que possam até ter um
relacionamento íntimo com uma pessoa do sexo oposto.
Os resultados sugerem que, nestas famílias, a mãe é a
maior responsável pelos cuidados e pela transmissão de re-
gras às crianças com síndrome de Down. O pai, por sua vez,
desempenha um papel secundário, envolvendo-se menos com
a rotina da casa, embora inicie interações com sua criança
com uma freqüência similar à da mãe. Assim, a elaboração
de programas preventivos, com ênfase nas interações fami-
liares e no papel do pai, e a implementação de pesquisas
incluindo todos os membros familiares contribuiriam para
uma melhor compreensão do desenvolvimento das crianças
com síndrome de Down e do funcionamento de suas famílias.
Considerações Finais
A compreensão dos aspectos mais amplos que cerceiam
as famílias que possuem crianças DM passa por questões
relacionadas aos conceitos de deficiência mental e de famí-
lia e sua importância para o desenvolvimento infantil. Com
relação ao conceito de deficiência mental, verificamos uma
multiplicidade de concepções, as quais acabam por não de-
limitar com clareza o fenômeno que se pretende estudar.
Sobre o conceito de família, observamos uma mudança ocor-
rida ao longo dos anos, indicando que, com o desenvolvi-
mento e mudanças nas sociedades, os estilos de família mu-
daram. Portanto, considerar a família como uma unidade nu-
clear tradicional já não satisfaz, tendo em vista as diversas
variáveis que se combinam para a caracterização da família
atual (Brito & Dessen, 1999; Dessen & Lewis, 1998; Petzold,
1996). As mudanças ocorridas e que vem ocorrendo no con-
texto social e histórico (Crouter & Seery, 1994) têm acarre-
tado modificações nos diversos padrões de relacionamento
dentro do contexto familiar. Além desses aspectos, Menaghan
(1994) ainda inclui os fatores econômico e ocupacional como
afetando drasticamente as relações familiares, principalmente
aquelas entre os genitores e a sua criança.
Dada a importância do ambiente para o desenvolvimen-
to da criança, tanto “normal” quanto “deficiente”, no que
tange à organização de suas atividades de vida diária e ao
processo de estimulação, torna-se fundamental compreen-
der como o ambiente influencia o desenvolvimento das cri-
anças, principalmente daquelas que apresentam algum tipo
de deficiência. Vygotsky (1994) afirma que a influência do
ambiente sobre o desenvolvimento infantil, ao lado de ou-
tros tipos de influências, também deve ser avaliada levando
em consideração o grau de entendimento, a consciência e o
insight do que está acontecendo no ambiente em questão (p.
343). Essa afirmativa traz às nossas mentes indagações im-
portantes do tipo: a criança DM recebe menos influência do
ambiente por ter menos condições cognitivas para a com-
preensão e consciência das situações vivenciadas? Para este
autor, as crianças deficientes mentais severas, que não têm
as aquisições cognitivas preservadas, acabam sendo poupa-
das e protegidas de situações que, para as crianças não defi-
cientes, poderiam causar extremo sofrimento. É interessan-
te destacar que a vivência da criança DM, em comparação à
criança não DM, ocorre de forma diferenciada devido às suas
limitações, mas isso não significa que os acontecimentos do
ambiente não tenham um impacto sobre ela. Na verdade,
ainda não há respostas prontas para as indagações que nós
nos fazemos, enquanto pesquisadores.
O microsistema da família não é o único que precisa ser
estudado. Há também o ambiente da escola, que constitui
mais um espaço de socialização para a criança com defici-
ência. Em relação a isso, muito se tem discutido a respeito
da inclusão da criança deficiente em ambiente coletivo,
mostrando a sua importância e necessidade. Aranha (1995)
afirma que, ao impedir a integração social do deficiente, há
perdas tanto para a pessoa (deficiente) em desenvolvimento
como para a sociedade. Com isto, todos perdemos em cons-
ciência, em comportamento e, conseqüentemente, em possi-
bilidade de transformação (p. 70). Apesar da importância
da escola, não devemos esquecer que as intervenções devem
ocorrer, primeiramente, na família enquanto um grupo em
desenvolvimento. Contudo, não basta somente estudar a fa-
mília, é preciso focalizá-la inserida dentro de um contexto
ecológico mais amplo, se quisermos, de fato, compreender
a sua dinâmica e funcionamento. Em relação a este aspecto,
muito ainda tem que ser feito em se tratando de famílias
com crianças que apresentam algum tipo de deficiência.
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Para finalizar, é importante ressaltar a necessidade de mais
orientação para as famílias de crianças DM, as quais devem
ser melhor informadas sobre o tipo de deficiência e suas
conseqüências para o desenvolvimento da criança, bem como
dos recursos necessários para favorecê-lo. Nesse contexto,
as políticas públicas têm um papel muito importante, espe-
cialmente para as famílias de baixa renda, uma vez que o
gasto com profissionais e com atendimento especializado
torna-se oneroso. O Ministério da Educação do Brasil (MEC)
é o responsável, em nosso país, pela organização e adminis-
tração do ensino especial, juntamente com a participação
estadual e, às vezes, municipal (MEC, 1994). Esse atendi-
mento é garantido por lei; contudo, ele ainda é deficitário e
conta com o despreparo dos profissionais. Além disso, os
currículos escolares não contemplam o ensino especial como
uma disciplina necessária nos cursos de magistério e peda-
gogia (Martins, 1996). Mas, merece ser destacado aqui um
programa de estimulação precoce, que faz parte dos diver-
sos tipos de atendimentos planejados pelo MEC para bene-
ficiar as crianças de zero a três anos com atraso no desenvol-
vimento ou com deficiências (física, mental, visual, auditi-
va, múltipla). Esse programa tem, em sua essência, um pa-
pel preventivo, buscando intervir nas diversas áreas do de-
senvolvimento infantil: motora, cognitiva, sensório-percepti-
va, socioafetiva e da linguagem (MEC, 1995b). Assim, con-
siderando a necessidade desse tipo de atendimento, enten-
demos ser de fundamental importância mais investimentos
nessa área, atingindo mais estados e municípios brasileiros
que, concomitantemente ao aumento do número de pesqui-
sas sobre crianças DM e suas famílias, proporcionariam uma
compreensão mais profunda do seu desenvolvimento.
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